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Introduccion

El prondstico del cancer pediatrico ha mejorado significa-
tivamente en las tres Ultimas décadas, como resultado de la apa-
ricién de unidades especializadas, |os avances terapéuticos y el
enfoque multidisciplinar.

El incremento en laintensidad y duracion del tratamiento
genera, sin embargo, periodos prolongados de hospitalizacion
queimplican laintegracion en un nuevo sistemaque esasu vez
fuente de tensiones, especialmente paralos nifios, debido a sus
caracteristicas de indefension(®2.

Lafamiliaexperimenta un periodo de crisis en que puede ea
borar distintas respuestas nocivas. No esinusual que el sistema
familiar y susindividuos experimenten estados intermitentes de
estrés emocional agudo/crénico en su esfuerzo por redlinear las
prioridades familiares y satisfacer todas las necesidades indivi-
duales (paciente, hermanos, padres...). El nifio enfermo percibela
alteracion que su enfermedad supone en ladinamica familiar, y
puede desarrollar sentimientos de culpa. Los padres pueden en-
frentarse ala enfermedad con actitudes de sobreproteccion, baja
toleranciaala frustracion, negacion de laenfermedad...®

Por otra parte, lasintervencionesinvasivas, laseparacion del
entorno habitual y de padres, familiaresy amigos, con la conse-
cuente deprivacion sensorial, afectivay social, pueden generar
el desarrollo de respuestas de agresividad, ansiedad y depresion.

Adicionalmente, como resultado de la complejidad y dura-
cion del tratamiento del cancer pediatrico, los costes han au-
mentado considerablemente en los Ultimos afios.

En nuestro pais, la atencion hospitalaria a nifios con cancer
estaampliamente desarrollada. Sin embargo, los problemas que la
hospitalizaci6n genera o no puede resolver, necesitan una aproxi-
macion activa, en cuyo contexto, los cuidados adomicilio suponen
un paso adelante haciala atencidn integra del nifioy su familiay
una ol ucion eficaz alosinconvenientes de la hospitalizacion.

Evolucion histérica y justificacion de la
necesidad

Lamejoriadel prondstico del cancer pediatrico en las tres
Ultimas décadas se debe, en parte, a establecimiento de Unidades
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Hospitalizacion domiciliaria para
niflos con cancer: Un paso mas
hacia la atencion integral en
oncologia pediatrica

Espacializadas en los hospitales.

El éxito de los nuevos y complejos tratamientos, ha posibi-
litado la consideracion e inclusion de otros factores, ademés
de los estrictamente médicos. Se crearon asi los Equipos
Multidisciplinarios que ademas de Pediatras, Oncdlogosy en-
fermeras expertas en € area, incluyen estrecha colaboracién con
otros especialistas, como Radioterapeutas, Radidlogos, Cirujanos,
Farmacéuticos, Psicdlogos, Maestros, Trabajadores Socialesy
Terapeutas Ocupacionales. El objetivo de dichos equipos es la
atencion integral del nifio con cancer y su marco de actuacion
es, fundamentalmente el hospital.

La primerarespuesta ala problemética generada por lahos-
pitalizacion fue, historicamente, la creacién de los Hospitales
de Dia. Estas unidades permiten laadministracion de tratamiento
sin necesidad de estancia nocturna, posibilitando unamenor des-
conexidn del nifio respecto de su entorno familiar, escolar y cir-
culo de amigos. No desdefiable es el ahorro econémico, vincu-
lado ala disminucion de estancias hospitalarias, del que se be-
neficiael sistema sanitario. Sin embargo, alin persisten conflic-
tos que pueden solucionarse, como la necesidad de desplaza-
mientos, la pérdida de jornadas | aboral es de los padres, blsqueda
de personas alternativas para atender alos otros hijos, cambio
de roles familiares, etc.

Enlos Ultimos afios, los Equipos de Cuidados Domiiciliarios
han surgido como un paso més haciala atencion integral al en-
fermo en muchas patologias y en diferentes momentos de laen-
fermedad. En Oncologia Pedidtrica, estaalternativa debe ser con-
siderada como muy importante y deseable, dadas |as ateracio-
nes psicol dgicas que la hospitalizacion prolongada puede origi-
nar en nuestros pacientes. La primera experiencia se desarroll6
ene Children’sHospital de Milwaukee, Wisconsin en 1978, co-
mo parte de las actividades dela Unidad de Oncol ogia Pediétrica
de dicho centro. Se trataba de cubrir aspectos de laatencion en
que la hospitalizacion no es una eleccion eficaz, fundamen-
talmente los cuidados de | os enfermos en fase terminal #9; des-
de entonces, €l programa se ha extendido a todos los nifios con
enfermedades terminales. El ejemplo cundio rapidamente en
otros puntos de los EE.UU., como Baltimore, New York, San
Diego... y en otros paises como Canadg, Austraia, Taiwan, Cores,
Inglaterray Grecia

Algunos programas de hospitalizacion domiciliaria parani-
fios se crearon con una filosofia diferente. Asi, se ha demostra-
do que muchas infecciones pediétricas pueden ser tratadas con
antibioterapia intravenosa domiciliariamente (endocarditis, ar-

Hospitalizacion domiciliaria para nifios con cancer: Un paso mas haciala atencion integral en oncologia pediétrica 10



Objetivos

1.- Posibilitar latransferencia al domicilio del enfermo de
buena parte de |os cuidados que clasicamente se realizan en las
sala de hospitalizacion u hospita de dia.

2.- Establecer una red de conexiones con la Asistencia
Primariay los hospitales regionales que permita al Equipo de
Asistencia Domiciliaria actuar, tanto directamente, como por
“delegacion” através delos equipos béasicos de salud y mas pro-
ximos al enfermo.

3.- Servir de enlace directo entre la Asistencia Primaria -
Hospitaes Regionaesy laUnidad de Oncologia Pedidtrica, man-
teniendo un contacto y comunicacion permanente y dinamico
con los servicios de Asistencia Primaria.

4.- Apoyar alafamilia parafacilitar que asuma una parte del
cuidado del enfermo, de tal maneraque e resultado final seauna
mejora en la calidad de vida del enfermo y su familia.

Funcionamiento

1.- Atencion tras el diagnostico:

Laactuacion comienza con la primera alta hospitalaria del
enfermo:

Envio del informe médico y folletos informativos (adecua
dos a cada diagnéstico), al médico que lo remiti6.

Visitadomiciliariadel equipo aaquellos pacientes con con-
diciones especiales (de enfermedad, necesidad de tratamiento
en e domicilio, probleméticasocidl....).

Disponibilidad para consultas médicas o de los padres en ho-
rario de trabgjo hospitalario.

2.- Nuevo contacto con el equipo sanitario de basey posi-
ble visita domiciliaria siempre que cambie la situacion del en-
fermo por complicaciones o recaidas.

3.- En los enfermos en tratamiento domiciliario de cual-
quier tipo o en fase terminal, tras acordarse con los padres en
la Unidad de Oncologia Pedidtrica el inicio de los cuidados pa-
liativos, seredizara:

- Informacién a equipo sanitario basico.

- Visitas domiciliarias repetidas.

- Instauracion de todos los tratamientos necesarios que se
puedan realizar en el domicilio.

- Localizacion parallamadas telefonicas 24h d dia, 7 diasa
lasemana, estableciendo un sistema de rotacion entre las enfer-
meras del equipo de atencion domiciliaria. Laenfermerallama
raa médico siempre que lo considere oportuno. Para€llo, sem-
pre existird un medico localizado en 22 llamada.

Conclusion

Hasta hace tan solo tres décadas, casi todos |os nifios diag-
nosticados de cancer morian como consecuencia de la enfer-
medad. En la actualidad, méas de la mitad son supervivientes a
largo plazo. Este dramético cambio en el prondstico del cancer
pediatrico permite contemplar dentro de los programas tera-
péuticos problemas, como |os efectos indeseables que la hos-
pitalizacion prolongada originaen € nifio y su familia.

Tomando como modelo |as Unidades de Hospitalizacion

11 JM. Fernandez Navarro y cols.

Domiciliaria para nifios existentes en otros paises, hemos crea-
do laprimera unidad de estas caracteristicas en nuestro pais,
en un intento de ofrecer a nuestros pacientes unamejor calidad
deviday unamas eficaz utilizacion de |0s recursos sanitarios.
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tritis séptica, osteomielitis...)®8 de forma seguray eficaz. En
Canad4, Wiernikovski y cols.® desarrollaron con gran éxito un
programa de antibioterapiaintravenosa en determinados pacien-
tes pedidtricos, consiguiendo logros tan importantes como ladis-
minucion de infecciones nosocomial es en sus pacientes, lamar
yor y més positiva participacion de los padres y un ahorro de
4.635 ddlares por paciente. En Estados Unidos, Jayabosey cals.
disefiaron un programa de quimioterapiaadomicilio que ha de-
mostrado gran eficacia, ahorro de tiempo, mejoria en la cali-
dad de la asistencia a estos pacientes y disminucién de los cos-
tos1o

Esen el campo de los cuidados paliativos donde la asisten-
ciadomiciliariaencuentratoda su justificacion. Estetipo de aten-
cion esta encaminado a maximizar la calidad de vida del pa-
ciente, prestando atencion a sufrimiento fisico, socia y espiri-
tual; la curacion ha dejado, por tanto, de ser el objetivo princi-
pal de laactuacion sanitaria. Setrata, en suma, de promover una
formade vivir y no unaformade morir. En Gran Bretafia, ini-
ciadoradel Hospice Movement, se cred en |los primeros afios de
ladécadadelos 70 & primer hospicio para nifios con cancer,
Estasinstituciones proporcionan cuidado integral parael nifioy
su familia, unavez que se decide interrumpir el tratamiento
curativo en un paciente, y el principal objetivo es ayudarle a
mantener lamejor calidad de viday alograr desarrollar todos
sus potenciales hasta que fallezca. Cada hospicio consta de un
equipo multidisciplinario que ofrece apoyo emocional, cuida-
dos paliativos, ayuda durante el duelo y algunos ofrecen cierto
grado de atencion domiciliaria. En Espafia, hay muy pocos hos-
piciosy |os existentes son para adultos, no siendo, en general
una opcién deseada por las familias de nifios con cancer termi-
nal.

El nimero de nifios que mueren de cancer no es elevado y,
por tanto, no es realista esperar que los médicos o pediatras
generales puedan hacerse cargo de la problematicageneradasin
unaayuda especidizada. Por otro lado, las Unidades de Oncologia
pueden prestar una atencion técnicamente correcta, pero a cos-
ta de multiples desplazamientos para un nifio gravemente en-
fermo, prolongadas hospitalizaciones, pérdida de intimidad, rup-
tura de esquemas familiares... En la experiencia de otros pai-
ses en que los equipos de atencion domiciliaria son unareali-
dad, lamayoria de |os padres esperan estar en su casa en e mo-
mento en que fallece el nifio. De estaforma, €l nifio llegaal fi-
nal de su vida rodeado de la gente que conoce, en un ambiente
familiar y, al mismo tiempo, lafamilia sigue controlando lama
yoria de los asuntos domésticosi'213), Seguin datos de una en-
cuesta realizada a 35 familias de nifios fallecidos con cancer
en laComunidad Valencianaentre enero del 1989y julio de 1992,
el 63% fallecieron en el hospital. Entre estos, un 75% de fami-
lias manifestaron que hubiesen preferido que su hijo permane-
cieraen su domicilio en lafase terminal, si hubiesen dispuesto
de algln tipo de asistencia sanitaria por parte del equipo que
atendia al nifio durante su estancia en el hospital (1416),

En nuestro pais, lainseguridad familiar y la sensacion de
desprotegimiento son las principal es causas de ingreso hospita-
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lario en lafase terminal delaenfermedad®. Laatencidn domi-
ciliariamultidisciplinar cubriria este déficit, gjustandose alas
bases recomendadas por la SECPAL (Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos):

1.- Atencidn integral, teniendo en cuenta los aspectos fisi-
cos, emocionales, socialesy espirituales.

2.- El enfermo y lafamilia son la unidad a tratar. La fami-
lia adquiere una relevancia especial en la asistenciadomicilia-
ria como fuente de cuidados.

3.- Conceypcidn terapéutica activa, incorporando unaactitud
rehabilitadoray activa, superando € “no hay nada més que ha-
cer'.

4.- Importancia del ambiente: una atmdésfera de respeto y
confort, soporte y comunicacidn, influyen de manera decisiva
en € control de los sintomas.

Las Unidades de Cuidados Pdliativosy Equipos de Atencion
Domiciliaria para enfermos adultos de cancer, estan ya desarro-
lladas en algunas zonas de nuestro pais. No existe, sin embargo,
ningUn equipo similar para el tratamiento de nifios con cancer
terminal, a diferencia de otros paises en que hay Equipos de
Atencién Domiciliaria adscritos a las Unidades de Oncologia
Pediétrica. ( Reino Unido, USA, Canada, Australia, Taiwan,
Grecia...1®

Ventajas de la hospitalizacion domiciliaria

1.- Para el nifio: Le permite continuar en su entorno fami-
liar con €l consiguiente soporte afectivo y emocional, con su rit-
mo de vida, habitacion, juguetes, habitos culinarios...En algu-
Nnos casos, no interrupcion de las actividades escolares.

2.- Para |la familia: Posibilitala participacion activaen los
cuidados del nifio, lo que supone alivio de laangustia, dismi-
nucion de los sentimientos de culpa e impotencia, eincremento
de los sentimientos positivosy de utilidad.

3.- Parad hogpital: Lahospitdizacion adomiciliodivialapre-
si6n asistencial sobre Serviciosy Unidades del Hospital conges-
tionados, proporciona aternativas alas largas estancias hospitala-
rias, todo dllo en beneficio delos costos econdmicos 'y psicol gicos.

Proyecto

Creacion de un Equipo de Cuidados Domiciliarios para ni-
fios con cancer adscrito ala Unidad de Oncologia Pediétrica del
Hospital Infantil LaFe de Valencia.

El equipo no se limitaraa cuidado terminal, sino que rea
lizara tratamiento activo y de apoyo en todas las fases de laen-
fermedad, diagndstico, tratamiento, recaida, faseterminal y du-
rante €l duelo. En todas |as etapas, |a atencion se centraen €
manejo de los sintomas fisicos, el soporte psicoldgicoy lare-
lacién con el resto de estamentos del sistema sanitario implicar
dosen e cuidado del nifio (Equipo de Atencién Primaria, Hospital
Comarcal). Otraimportante funcién del Equipo de Cuidados
Domiciliarios es actuar de nexo entre €l sistema sanitario y €l
escolar, informando a maestros y educadores y promoviendo
lano interrupcion de las actividades escolares del paciente, sem-
pre que su estado clinico [o permita.
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